3

»__m

-
K

STORTINGET

Innst. 52 S
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Innstilling til Stortinget
fra arbeids- og sosialkomiteen

Dokument 8:271 S (2021-2022)

Innstilling fra arbeids- og sosialkomiteen om
Representantforslag fra stortingsrepresentantene
Seher Aydar og Emma Watne om & bedre ME-sykes
trygderettigheter

Til Stortinget

Bakgrunn

I dokumentet fremmes folgende forslag:

«1. Stortinget ber regjeringen om snarest & oppdatere
den nasjonal veilederen for utredning, diagnostikk,
behandling, rehabilitering, pleie og omsorg ved
CFS/ME og fram til ny veileder foreligger, sikre atin-
gen ME-syke palegges behandling eller tiltak som
ikke har dokumentert effekt, eller som kan veere til
skade.

2. Stortinget ber regjeringen sikre at Nav ikke kan kre-
ve at personer som vurderes for ufgretrygd, ma ga
igiennom behandlinger eller vurderinger de ikke
har en rettighet til eller fir avslag pa i det offentlige
helsevesenet, eller som ikke pa andre mater blir
dekket av offentlig avtaler.»

Det vises til dokumentet for nermere redegjgrelse
for forslagene.

Komiteens behandling

Komiteen ba i brev av 19. september 2022 om stats-
radens vurdering av forslaget. Statsradens svarbrev av
4. oktober 2022 folger vedlagt.

Som ledd i komiteens behandling av representant-
forslaget ble det dpnet for 4 sende inn skriftlig innspill.

Folgende leverte skriftlige innspill:

— AAP-aksjonen.

— Norges ME-forening.
— Rettspolitisk forening.
- Anonym.

— Anonym.

Komiteens merknader

Komiteen, medlemmene fra Arbeider-
partiet, Tuva Moflag, Runar Sjastad, Trine
Lise Sundnes og Torbjern Vereide, fra
Hoyre, Henrik Asheim, Anna Molberg og
Aleksander Stokkebg, fra Senterpartiet,
Eivind Drivenes og Per Olaf Lundteigen, fra
Fremskrittspartiet, Dagfinn Henrik Olsen
og Gisle Meininger Saudland, fra Sosialis-
tisk Venstreparti, lederen Kirsti Bergstg,
og fra Redt, Mimir Kristjansson, viser til
Representantforslag 271 S (2021-2022) om a bedre ME-
sykes trygderettigheter.

Komiteens medlemmer fra Hoyre viser til
at for & fi uferetrygd ma man ha gjennomgdtt medi-
sinsk behandling og/eller arbeidsrettede tiltak. Dette er
krav som ikke ma endres. Disse medlemmer viser
videre til at ingen saksbehandlere i Nav kan palegge



ME-syke & gjennomfere behandling som ikke er hen-
siktsmessig.

Disse medlemmer viser videre til at vi ikke har
nok kunnskap om hvorfor s& mange rammes av CFS/
ME. De medisinske sammenhengene er komplekse, og
pasientene kan ha et sammensatt sykdomsbilde. Regje-
ringen Solberg prioriterte forskning pa disse tilstandene
gjennom srskilte foringer til Norges forskningsrad og
de regionale helseforetakene giennom mange ar.

Disse medlemmer viser til at det nylig har
fremkommet alvorlige funn i en ny ME-studie fra Fafo
og Sintef som kartlegger hvordan personer med diagno-
sen ME opplever det norske helse- og trygdesystemet.
Denne studien er et resultat av prioriteringene som ble
gjort pé feltet av regjeringen Solberg. Disse med-
lemmer registrerer at naverende helse- og omsorgs-
minister Ingvild Kjerkol viser til at det i lgpet av 2023
skal igangsettes et arbeid med a vurdere om det er be-
hov for a oppdatere den nasjonale veilederen for denne
pasientgruppen. Disse medlemmer mener regjer-
ingen ma starte dette arbeidet s& raskt som mulig og vi-
derefore arbeidet som regjeringen Solberg startet med &
innfere pakkeforlgp for utmattelseslidelser.

Disse medlemmer fremmer pad denne bak-
grunn felgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen utrede CFS/ME-sykes
rettigheter og behandlingstilbud med sikte pa a fa bedre
innsikt i hvordan pasientene blir mgtt av Nav og helse-
tjenesten.»

«Stortinget ber regjeringen opprettholde nivaet pa
dagens forskning pa CFS/ME.»

Komiteen viser til forslaget om & oppdatere den
nasjonale veilederen for utredning, diagnostikk, be-
handling, rehabilitering, pleie og omsorg ved CFS/ME
og, frem til ny veileder foreligger, sikre at ingen ME-syke
palegges behandling eller tiltak som ikke har dokumen-
tert effekt, eller som kan vere til skade. Komiteen vi-
ser til at Helsedirektoratets «Nasjonal veileder -
Pasienter med CFS/ME: Utredning, diagnostikk, be-
handling, rehabilitering, pleie og omsorg» ble publisert
12013 ogreviderti2015.

Komiteen vilunderstreke viktigheten av a ivareta
ME-sykes rettigheter og behandling pa en god méte.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet og Senterpartiet viser til statsradens svar-
brev, hvor hun skriver at Helse- og omsorgsdepartementet
opplyser at Helsedirektoratet, i samarbeid med den nasjo-
nale kompetansetjenesten for CFS/ME, jevnlig har vurdert
om det er behov for ny revisjon. Etter Helsedirektoratets
vurdering har det ut fra eksisterende kunnskapsgrunnlag
inntil nylig ikke vert nedvendig & gjere dette. Disse
medlemmer vil trekke frem at Helsedirektoratet i lg-
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petav 2023 vil starte en giennomgang og vurdering for a se
pa om det er behov for en oppdatering av den norske vei-
lederen.

Disse medlemmer vil samtidig understreke at
arsaken til sykdommen ikke er sikkert kjent. Som folge
av dette har det vart stor usikkerhet om hvilke former
forbehandlinger som potensielt kan bidra til bedring av
funksjonsevnen for ME-pasienter. Resultater fra det pa-
gaende forskningsprosjekt fra Sintef og Fafo indikerer at
behandlingsmetodene som Nav i dag stiller krav om at
personer med CFS/ME ma preve ut for de kan vurderes
for uferetrygd, kan gjore personene sykere heller enn a
bedre funksjonsevnen.

Dagens regelverk sier at det er tilstrekkelig at det er
en viss mulighet for at behandlingen vil kunne bedre
inntektsevnen for at det skal kunne anses som hensikts-
messig. Dette gjelder for alle, uavhengig av diagnose.

Dersom den ME-syke ikke antas & kunne ha nytte av
behandling, er for syk til 4 gjennomfere den eller blir sy-
kere avden, skal den heller ikke anses som hensiktsmes-
sig.

Disse medlemmer vil sld fast at likebehandling
skal ligge til grunn i behandling av ME-syke.

Ifelge gjeldende regelverk skal sykdommen og den
nedsatte funksjonsevnen den har medfert, vere be-
handlet pa den maten og i det omfanget som anses hen-
siktsmessig for en uferetrygd vurderes. Disse med-
lemmer mener at praksis knyttet til vurdering av hva
som er hensiktsmessig, ikke samsvarer tilstrekkelig med
gjeldende regelverk.

Disse medlemmer mener derfor det er behov
for & gjennomga sammenhengen mellom gjeldende re-
gelverk og praksis for a sikre at man ivaretar CFS/ME-sy-
Kkes rett til likebehandling med tanke pa krav om hen-
siktsmessig behandling ved sgknad om ufgretrygd.

Komiteens medlem fra Sosialistisk Ven-
streparti viser til skriftlig spgrsmal 14. mars 2022,
hvor dette medlem tok opp problemstillingen om at
ME-pasienter i dag kan palegges av Nav a gjennomga
behandlingsopplegg som kan gjgre dem verre, og hvor
det er reist stor medisinsk tvil om en mulig effekt. De t-
te medlem viserblantannet til en spgrreundersgkel-
se giennomfert av Sintef og Fafo hvor det kommer frem
at syv av ti ME-pasienter ble sykere etter d ha deltatt pa
rehabilitering i regi av Nav. Videre kommer det frem at
ni av ti svarte nei pa spersmalet om de folte seg mer klar
for arbeidslivet etterpd. Dette medlem viser videre
til interpellasjonen til representanten Marian Hussein
fra Sosialistisk Venstreparti den 5. april 2022, hvor re-
presentanten tar opp de samme problemstillingene
som forslagsstillerne. Dette medlem mener det er
viktig at alle behandlingstilbud er basert pa erfaringer
og resultater fra forskning pa ME-feltet.
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Komiteen viser til forslag om at Stortinget ber re-
gjeringen sikre at Nav ikke kan kreve at personer som
vurderes for uferetrygd, ma ga igiennom behandlinger
eller vurderinger de ikke har en rettighet til eller far av-
slag pa i det offentlige helsevesenet, eller som ikke pa
andre mater blir dekket av offentlige avtaler.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmene
fra Sosialistisk Venstreparti og Redt, viser til at for ufore-
trygd kan innvilges, skal sykdommen og den nedsatte
funksjonsevnen den har medfert, veere behandlet pa
den maten og i det omfanget som anses formalstjenlig.
Hva som vil veere formalstjenlig i det konkrete tilfellet,
beror pa de medisinske opplysningene i saken. Fler-
tallet legger til grunn at medisinske anbefalinger ut-
formes i trdd med et tilgjengelig helsetilbud.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet og Senterpartiet stgtter statsradens vur-
dering av at det ikke er behov for & endre regelverket for
ufgretrygd i trdd med forslag 2, da det folger av gjelden-
de regelverk at sykdommen og den nedsatte funksjons-
evnen den har medfert, skal vere behandlet pa den
maten og i det omfanget som anses hensiktsmessig.
Disse medlemmer mener likevel at det er behov for
4 giennomga sammenhengen mellom gjeldende regel-
verk og praksis for  sikre at CFS/ME-syke under avkla-
ring ikke blir underlagt krav om behandling som er
utilgjengelig i helsevesenet.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmene
fra Hoyre og Fremskrittspartiet, fremmer folgende for-
slag:

«Stortinget ber regjeringen gjennomga regelverk og
praksis for & sikre at man ivaretar CFS/ME-sykes rett til
likebehandling med tanke pa krav om hensiktsmessig
behandling ved sgknad om ufgretrygd.»

«Stortinget ber regjeringen gjennomga regelverk og
praksis for a sikre at CFS/ME-syke under avklaring ikke
blir underlagt krav om behandling som er utilgjengelig,
eller som de fir avslag pa i det offentlige helsevesenet.»

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet er enige i at «Nasjonal veileder — Pasienter
med CFS/ME: Utredning, diagnostikk, behandling, re-
habilitering, pleie og omsorg» ber oppdateres. Disse
medlemmer mener Helsedirektoratet bgr sette i
gang med dette arbeidet tidligst mulig i 2023, s pasien-
ter som utredes for CFS/ME, far best mulig behandling
raskest mulig.

Disse medlemmer fremmer pd denne bak-
grunn folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen sgrge for at Helsedirek-
toratet snarest igangsetter revidering av den nasjonale
veilederen for utredning, diagnostikk, behandling, re-
habilitering, pleie og omsorg ved CFS/ME, tidligst mulig
12023, slik at pasienter som utredes for CFS/ME, far best
mulig behandling raskest mulig.»

Disse medlemmer mener man ma la den nye
ordningen for arbeidsavklaringspenger fa tid til & funge-
re for man vedtar nye endringer.

Komiteens medlem fra Redt viser til at kra-
vene Nav stiller til ME-syke for & oppna rett pa ufore-
trygd, er utdaterte og til skade for dem de er ment a
hjelpe. Dette medlem viser til at man i Norge ennd
ikke har oppdatert den nasjonale veilederen for utred-
ning, diagnostikk, behandling, rehabilitering, pleie og
omsorg ved CFS/ME, som er fra 2014, til tross for at det
foreligger forskning som viser at tiltakene som er anbe-
faltiveilederen, har lite effekt og faktisk kan fare til syk-
domsforverring. = Det  internasjonalt  ledende
ekspertpanelet NICE endret sine anbefalinger allerede i
2021 og frarader bruken av psykososiale tilbud og gra-
dert fysisk trening som behandling. I Norge ma ME-
syke fortsatt giennomga denne type behandlinger for &
fa trygderettigheter. Dette medlem viser til at stats-
raden i sitt svarbrev forteller at Helsedirektoratet plan-
legger, i lgpet av 2023, & gjore en vurdering av om
veilederen skal gjennomgas. Dette medlem mener
dette arbeidet ma prioriteres hoyere, og ber om at arbei-
det settes i gang med det samme for a sikre at denne vei-
lederen snarest endres slik at behandlingen ME-syke
mottariNorge, eri trdd med nye internasjonale anbefa-
linger og forskningsfunn. Dette medlem viser til at
en forskningsrapport fra Sintef og Fafo (Tjenesten og
ME) viser at spesielt de pasientene som oppfyller de
strengeste diagnosekriteriene for ME, blir sykere av til-
budene Nav krever at de deltar i. Opptil 70 pst. av disse
folte seg noe verre eller mye verre etter rehabiliterings-
opphold. Mer enn 90 pst. av pasientene ble sykere etter
arbeidsutprgvingstiltak. I dybdeintervjuene de har
gjort, er det ingen som beskriver at de ble bedre av a
veere pa rehabiliteringsinstitusjoner, og mange har blitt
sykere.Dette medlem mener at nar forskning finner
at behandlingene Nav krever av ME-syke, ikke er effek-
tive, men tvert imot kan gke sykdomsbelastningen, kan
vi ikke akseptere at Nav fortsatt krever dette. Dette
medlem peker pédat Nav er en delav velferden var—de
skal vere til stotte og hjelp, men for ME-syke utgjor
Navs praksis en helserisiko. Dette medlem viser
ogsa til at Navs krav ofte setter de syke i en situasjon der
de ma gjennom behandling de ikke har krav pa fra det
offentlige, og at de ender med a betale store summer til
helprivate helsetjenester. ME-diagnose utlgser ikke au-
tomatisk rett til spesialistvurdering eller psykiske helse-



tjenester som Nav i mange tilfeller krever at pasientene
skal ha mottatt. Da ma folk som allerede er i en kreven-
de situasjon, ogsd betale selv for & tilfredsstille Nav.
Dette medlem viser til at det i Rundskriv til folke-
trygdloven kap 12 — Ufgretrygd § 12-6 under «spesielle
sykdommer/tilstander» star at «Noen medisinske til-
stander krever serlig dyptgdende vurderinger for krav-
ene til varig sykdom og varig funksjonsnedsettelse kan
vurderes». ME/CFS nevnes i dette rundskrivet som en
slik tilstand og det fremmes videre en rekke krav til do-
kumentasjon, og det slas fast at:

«Ved utredning ved mistenkt CFS/ME, bor en se pa
disponerende, utlgsende og vedlikeholdende faktorer i
en biologisk, psykologisk og sosial (biopsykososial) for-
staelsesmodell og kartlegge disse individuelt. Det ma
rettes tiltak mot hver faktor som peker seg ut.»

Dette medlem peker pa at dette rundskrivet pa-
legger Nav-ansatte en umulig oppgave, og at det svekker
ME-sykes trygderettigheter ved at de kan underlegges
krav om utredning og behandling for alle faktorer ved
sin helsetilstand langt ut over hva som er relevant for
deres ME-sykdom. Dette medlem viser som eksem-
pel til at Dagsavisen 6. juni 2022 beskrev en sak der Nav
krevde at en ME-syk matte gjennomga en fedmeopera-
sjon for & bli vurdert for uferetrygd. Dette medlem
viser til at Fafo-forsker Anne Kielland til samme avis be-
tegner formuleringen i rundskrivet som svert proble-
matisk og en formalisering av stigmatiseringen av ME-
syke.

Forslag fra mindretall
Forslag fra Hoyre:
Forslag 1

Stortinget ber regjeringen utrede CFS/ME-sykes ret-
tigheter og behandlingstilbud med sikte pa a fa bedre
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innsikt i hvordan pasientene blir mgtt av Nav og helse-
tjenesten.

Forslag 2

Stortinget ber regjeringen opprettholde nivdet pa
dagens forskning pa CFS/ME.

Forslag fra Fremskrittspartiet:
Forslag 3

Stortinget ber regjeringen serge for at Helsedirekto-
ratet snarest igangsetter revidering av den nasjonale
veilederen for utredning, diagnostikk, behandling, re-
habilitering, pleie og omsorg ved CFS/ME, tidligst mulig
12023, slik at pasienter som utredes for CFS/ME, far best
mulig behandling raskest mulig.

Komiteens tilrading

Komiteens tilrdding fremmes av komiteens med-
lemmer fra Arbeiderpartiet, Senterpartiet, Sosialistisk
Venstreparti og Radt.

Komiteen har for gvrig ingen merknader, viser
til dokumentet og rar Stortinget til a gjore folgende

vedtak:

I

Stortinget ber regjeringen gjennomga regelverk
og praksis for & sikre at man ivaretar CFS/ME-sykes
rett til likebehandling med tanke pa krav om hen-
siktsmessig behandling ved soknad om ufgretrygd.

I

Stortinget ber regjeringen gjennomga regelverk
og praksis for a sikre at CFS/ME-syke under avklaring
ikke blir underlagt krav om behandling som er util-
gjengelig, eller som de far avslag pa i det offentlige
helsevesenet.

Oslo, i arbeids- og sosialkomiteen, den 15. november 2022

Kirsti Bergsto

leder

Eivind Drivenes

ordfgrer
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Dokument 8:271 S (2021-2022) Representantforslag fra
stortingsrepresentantene Seher Aydar og Emma Watne

Jeg viser til brev av 19. september 2022 fra Arbeids- og sosialkomiteen, vedlagt
representantforslag (Dokument 8: 271 S (2021-2022)) fra stortingsrepresentantene Seher
Aydar og Emma Watne:

1. Stortinget ber regjeringen om snarest & oppdatere den nasjonale veilederen for
utredning, diagnostikk, behandling, rehabilitering, pleie og omsorg ved CFS/ME og
fram til ny veileder foreligger, sikre at ingen ME-syke palegges behandling eller tiltak
som ikke har dokumentert effekt, eller som kan veere til skade.

2. Stortinget ber regjeringen sikre at Nav ikke kan kreve at personer som vurderes for
ufgretrygd, ma ga igjennom behandlinger eller vurderinger de ikke har en rettighet til
eller far avslag pa i det offentlige helsevesenet, eller som ikke pa andre mater blir
dekket av offentlig avtaler.

Den medisinske oppfelgingen av denne pasientgruppen ligger under Helse- og omsorgs-
ministerens ansvarsomrade. For & vurdere de konkrete forslagene har jeg derfor fatt innspill
fra Helse- og omsorgsdepartementet.

Jeg vil farst redegjgre kort for hovedtrekkene i Arbeids- og velferdsetatens behandling av
ufgresaker mv., for jeg kommer med en vurdering av de konkrete forslagene.

Alle som henvender seg til Arbeids- og velferdsetaten skal bli matt med respekt, og fa den
veiledningen, oppfelgingen og de ytelsene som de har krav pa. Personer som har ME skal

Postadresse: Postboks 8019 Dep 0030 Oslo
Kontoradresse: Akersgata 64 Telefon* 22 24 90 90
Org no.: 983 887 457



ikke mgte ekstra hindringer. Folketrygdloven skiller ikke mellom ulike diagnoser eller
sykdomstilstander for rett til ufgretrygd.

Jeg er kjent med at det i dag ikke finnes noen dokumentert behandling som kan kurere
denne sykdommen. Det kan imidlertid finnes behandlinger og strategier som kan lindre
symptomer, bidra til mestring av hverdagen og bedre funksjonsniva og livskvalitet. Noen kan
bli bedre eller friske.

Det er en aktivitetsplikt knyttet til mottak av sykepenger og arbeidsavklaringspenger, som
begge er midlertidige ytelser. Slike aktiviteter vil typisk veere & gjennomga hensiktsmessig
medisinsk behandling og/eller arbeidsrettede tiltak. For ufgretrygd, som er en varig ytelse, er
det et vilkar at man allerede har gjennomgatt hensiktsmessig behandling eller andre tiltak for
a bedre inntektsevnen.

Behandlingskravet i folketrygdloven er dynamisk. Det vil si at hvilken behandling som anses
hensiktsmessig for & bedre arbeids- og inntektsevnen, baseres pa helsevesenets vurdering
og tilbud i forbindelse med den aktuelle sykdommen. Etatens saksbehandlere kan ikke stille
som vilkar for en ytelse at det skal skje en type behandling eller tiltak som ikke er initiert eller
anbefalt fra medisinsk hold. Det ma vurderes i hver enkelt sak hva som anses som
hensiktsmessig og mulig.

Fastlegen skal lage en plan for utredning og behandling sammen med pasienten, og som
hovedregel ogsa i samarbeid med spesialisthelsetjenesten. Tilbudet ma veere tilpasset den
enkeltes taleevne. Det er pa det rene at ME-syke kan veere for syke til & nyttiggjere seg tiltak
eller giennomgéa behandling. Bade folketrygdloven og Arbeids- og velferdsetatens rundskriv
tar hgyde for dette. Dersom ro og hvile inngar i en behandlingsplan for en pasient, kan dette
godkjennes som aktivitet og veere en del av personens aktivitetsplan. Jeg vil understreke at
eksemplene som nevnes i rundskrivet om ufgretrygd, er ment som eksempler pa tiltak som
kan veere aktuell behandling og som bar veere vurdert av fastlege. Arbeids- og velferdsetaten
forholder seg til medisinskfaglige rad.

Vedkommende kan veere i et lengre oppfalgingslap mens det pagar utredning og behandling
av sykdommen, eventuelt at det gjennomfares arbeidsrettede tiltak. | de fleste saker har den
som sgker om ufgretrygd hatt arbeidsavklaringspenger i forkant. | et mindretall av saker
kommer sgkeren fra sykepenger og rett over pa ufaretrygd. Dette er saker der det allerede i
lopet av perioden med sykepenger er avklart ut fra medisinske og andre forhold at
vedkommende ikke vil kunne bedre muligheten til & veere eller komme i jobb med ytterligere
behandling eller tiltak.

Siden utredning og eventuell behandling kan ta lang tid, ser jeg ikke bort fra at det tidligere
har veert tilfeller hvor perioden man kunne motta arbeidsavklaringspenger har veert for kort til
a bli ferdig avklart mot ufgretrygd. Da kunne man havne i en situasjon hvor arbeids-
avklaringspengene lgp ut, og samtidig fikk avslag pa uferetrygd dersom det fortsatt fantes
tiltak eller behandling som ble anbefalt fra medisinsk hold. Som kjent er regelverket for
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arbeidsavklaringspenger endret med virkning fra 1. julii ar, slik at det na er mulig & sgke om
en ny periode uten opphold for dem som har gatt ut maksimal stenadsperiode. Den tidligere
ventetiden (karens) pa ett ar i slike tilfeller, er opphert. Endringen muliggjer blant annet at det
blir tilstrekkelig tid til n@dvendig medisinsk og arbeidsrettet avklaring far det fremmes krav
om ufgretrygd, og at personer ikke blir staende uten en inntektssikring.

Det er Arbeids- og velferdsdirektoratet som har ansvar for utarbeidingen av rundskriv.om
tolkningen av folketrygdloven, og for innholdet i disse. Rundskrivet for ufgretrygd ble endret i
fior. Dette skjedde etter en omfattende prosess i to samarbeidende arbeidsgrupper med
fagressurser fra ulike miljger i etaten, inkludert leger, fagressurser fra Helsedirektoratet og
Nasjonalt kompetansesenter for ME.

Vurdering av de to forslagene

1. Stortinget ber regjeringen om snarest a oppdatere den nasjonale veilederen for
utredning, diagnostikk, behandling, rehabilitering, pleie og omsorg ved CFS/ME og
fram til ny veileder foreligger, sikre at ingen ME-syke palegges behandling eller
tiltak som ikke har dokumentert effekt, eller som kan veere til skade.

Helsedirektoratets nasjonale veileder for pasienter med CFS/ME: Utredning, diagnostikk,
behandling, rehabilitering, pleie og omsorg ble publisert i 2013 og revidert i 2015.

Helse- og omsorgsdepartementet opplyser at Helsedirektoratet, i samarbeid med den
nasjonale kompetansetjenesten for CFS/ME, jevnlig har vurdert om det er behov for ny
revisjon. Etter Helsedirektoratets vurdering har det ut fra eksisterende kunnskapsgrunnlag
inntil nylig ikke veert nadvendig & gjgre dette.

| representantforslaget refereres det til retningslinjen fra National Institute of Health and Care
Excellence (NICE) i Storbritannia som ble publisert i 2021. Helsedirektoratet vil i Igpet av
2023 starte en gjennomgang og vurdering for a se pa om det er behov for en oppdatering av
den norske veilederen.

Far det tas beslutning om revisjon, vil Helsedirektoratet giennomga NICEs publikasjon,
inkludert dokumentasjon, metode og bakgrunn, sammen med oppdatert forskning og
fagkunnskap fra klinisk praksis og brukermedvirkning. Ulike aspekter og perspektiver ved
fagfeltet skal vurderes opp mot blant annet norske forhold. Direktoratet vil ogsa se til andre
lands kunnskapsoppsummeringer, blant annet fra Finland. Pasienter, pargrende og
fagpersoner vil veere ressurser i dette arbeidet.

Som nevnt innledningsvis, ma Arbeids- og velferdsetatens saksbehandlere nar de skal
vurdere folketrygdlovens krav, forholde seg til medisinske opplysninger i den konkrete saken.
Det er tilstrekkelig at det er en viss mulighet for at behandlingen vil kunne bedre inntekts-
evnen for at det skal kunne anses som hensiktsmessig. Dette gjelder for alle, uavhengig av
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diagnose. Hvis den ME-syke ikke antas a kunne ha nytte av behandlingen, er for syk til &
gjennomfgre den eller blir sykere av den, skal den heller ikke anses som hensiktsmessig.

2. Stortinget ber regjeringen sikre at Nav ikke kan kreve at personer som vurderes for
uferetrygd, ma ga igijennom behandlinger eller vurderinger de ikke har en rettighet
til eller far avslag pa i det offentlige helsevesenet, eller som ikke pa andre mater
blir dekket av offentlig avtaler.

Selv om det per i dag ikke finnes medikamentell behandling for CFS/ME, finnes det
behandlinger og strategier som kan lindre symptomer, bidra til konstruktiv mestring og bedre
funksjon og livskvalitet. Leerings- og mestringskurs er en del av pasient- og pargrende-
opplaeringen. For pasienter som er friske nok, kan et rehabiliteringsopphold ved institusjoner
som har avtale med Helse Sar-@st RHF eller et annet regionalt helseforetak, ogsa vaere
aktuelt.

Alle barneavdelinger i Norge tilbyr utredning av CFS/ME. Hos voksne kan diagnosen settes
av spesialist i allmennmedisin. Noen ganger vil det veere behov for en vurdering av spesialist
innenfor forskjellige fagfelt for & utelukke alternative arsaker til utmattelsen. Problemstillingen
kan vaere mer kompleks, og/eller fastlegen gnsker en «second opinion». Tilbudet om
«second opinion» varierer fra helseforetak til helseforetak.

Et pagaende arbeid i Helsedirektoratet med Nasjonalt pasientforlgp for pasienter med
langvarig utmattelse av ukjent arsak, inkludert CFS/ME, har blant annet som formal & bedre
tilgangen til utredning for pasientgruppen. Helsedirektoratet tar sikte pa at pasientforlgpet
skal pa hgring i hgst. Formalet med forlapet er saerlig a sikre at fastlege og spesialisthelse-
tieneste samarbeider om en faglig god utredning og korrekt diagnose og at det deretter
legges en behandlingsplan.

For ufgretrygd kan innvilges, skal sykdommen og den nedsatte funksjonsevnen den har
medfart, veere behandlet pa den maten og i det omfanget som anses hensiktsmessig. Hva
som vil veere hensiktsmessig i det konkrete tilfellet, beror pa de medisinske opplysningene i
saken. Jeg legger til grunn at medisinske anbefalinger utformes i trdd med et tilgjengelig
helsetilbud. Det kan forekomme at det er ventetid pa behandling grunnet kapasitetshensyn.
Da vil ikke vilkarene for uferetrygd vaere oppfylt. Dersom vedkommende mottar arbeids-
avklaringspenger og fortsatt fyller vilkarene for denne ytelsen, innebaerer endringene i denne
ordningen fra 1. juli i ar at de som har gatt ut maksimal stgnadsperiode kan sgke om en ny
periode uten opphold. Den tidligere ventetiden (karens) pa ett ar i slike tilfeller, er opphart.

Avslutningsvis vil jeg presisere at jeg er sveert opptatt av at ME-syke skal fa best mulig
behandling, og at de ogsa skal fa oppfylt sine rettigheter til ytelser etter folketrygdloven.
Dette vil departementet ha oppmerksomhet pa i var dialog med Arbeids- og
velferdsdirektoratet. Det er ogsa viktig at disse vurderingene gjeres basert pa et oppdatert
kunnskapsgrunnlag. Etter min vurdering vil Helsedirektoratets planlagte gjennomgang av den
norske veilederen for CFS/ME veere en egnet og tilstrekkelig oppfelging av forslag 1. Jeg ser
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heller ikke behov for & endre regelverket for ufgretrygd i trad med forslag 2, da det fglger av
gjeldende regelverk at sykdommen og den nedsatte funksjonsevnen den har medfgrt, skal
veere behandlet pa den maten og i det omfanget som anses hensiktsmessig.

Med hilsen

Marte Mjgs Persen
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